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実施日 活動内容 

5月 13日 総会資料発送 

6月 8日 NPO法人日本 PWS協会 第 14回通常総会 

会場：川崎産業振興会館 

 NPO法人日本 PWS協会主催 PWS手帳説明会 

会場：川崎産業振興会館 

 理事会 

会場：川崎産業振興会館 

6月 18日 VHO-net（ファイザー）「団体の活動資金実態調査」協力 

6月 20日 東京都 NPOへ年間報告提出 

8月 25日 理事会開催 

9月 2日 成長ホルモン治療に関するアンケート調査実施 

10月 22日 毎日新聞出版 MMJ患者会リストへの掲載協力 

11月 8日 IPWSO 委任状提出 

11月 9日 難病・慢性疾患全国フォーラム 2019 協賛 

 

 日本人類遺伝学会第 64回大会 PWS手帳・チラシ展示 

会場：長崎ブリックホール 

11月 13日 

～11月17日 

IPWSO国際会議  

PWS手帳贈呈 

11月 16日 静岡地区勉強会参加（竹の子の会共催） 

会場：あざれあ 

講演 

第 1部 

「青年後見制度と家族信託について」 

 講師：小寺敬二(司法書士法人みらいふ代表) 

第 2部 

「プラダー・ウィリー症候群 こころの診療室から」 

 講師：井原裕(獨協医科大学埼玉医療センターこころの診療科) 

11月 23日 講演会  

「知的に障害のある人への就労支援について」  

三杉 礼美（社会福祉法人電機神奈川福祉センター ぽこ・あ・ぽこ） 

会場：横浜市健康総合福祉センター      

11月 23日 理事会 
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12月 10日 

 

Web会議 

PWS手帳（就学期）について 

2020年 

1月 15日 

QLife・遺伝性疾患プラス情報サイト掲載依頼 

5月掲載 

1月 25日 理事会 

会場：川崎産業振興会館 

1月 26日 第 13回 九州・山口 PWSセミナー 

会場：北九州市 小倉医療センター かもめホール 

3月 3日 JPA国会請願署名用紙送付   257枚   2275名分 

月/１回 仙台ひなたの会定例会 


